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１．緒言
　口唇裂・口蓋裂の子どもを出産した母親は，顎顔
面の外表異常を伴うことからショックを受ける．ま
た，授乳困難や言語障害などの機能的な異常も伴
い，さらには多因子遺伝ということから次世代発生
のリスクが増加するという問題点が生じる．治療は
新生児期から18歳になるまで行われ，複数回の手術
や多職種が各々の専門分野で関わることが必要とな
る．長い治療過程のなかで子どもは大人へと成長を
遂げ，以前の手術の際には自らに行われていること
を理解できない状況にあった子どもが，自分に行わ
れる手術が理解出来うる段階へと成長していく．医
療者は，子どもに外来診察時や手術の際には病気に
ついて様々に説明をしているが，子どもの認知発達
を考えるとすべてが理解できているとは言い難い．
　先天奇形をもつ子どもの誕生に対する親の正常な
反応を示した図として，Drotar らの仮説的な図1）が
知られている．子どもに先天奇形があるとわかっ
た母親は，「ショック」「否認」「悲しみ，怒りおよ
び不安」「適応」「再起」の5段階の反応を示す．子
どもを出産した直後には否定的な感情を示し，徐々
に「適応」「再起」へと移行する．「再起」とは，
罪悪感からの回復の時期で，母親は子どもに問題が
口唇裂・口蓋裂の子どもに病気を伝える時の
母親の苦悩と支援の希望
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要　　　　約
　口唇裂・口蓋裂の子どもに病気を伝える時の母親の苦悩と支援の希望を明らかにすることを目的に，
11名の母親を対象に半構成面接を行い質的帰納的に分析した．結果，母親は【子どもの否定的な反応
が脳裏に浮かぶ】【病気を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した】【子どもへ病気を伝えるための心
の準備ができない】【伝える必要性の判断の狭間で悩んだ】【いじめに対応できる説明に苦慮した】を
苦悩としていた．支援の希望として，【子どもへ病気を伝えるための情報の提示】【医療者から子ども
への病気説明】【親同士の交流の場の設定】【看護相談窓口の設置】【遺伝についての相談窓口の紹介】
が抽出された．医療者は，これら母親の声を活かした支援策の提案が喫緊の課題である．
起こったのは自分のせいではないと捉えることであ
る2）．このように，子どもの病気を母親が自分の子
どもへ伝えようとする時には，母親自らが「再起」
という段階へ移行している必要性がある．
　佐藤ら3）が2011年に行った「口唇裂・口蓋裂児の
親の関心に関する調査」において，親の関心事の4
番目に「疾患の告知」があげられている．幼児期か
ら学童期は顎裂部骨移植や口唇鼻修正などの手術を
行う時期でもあり，手術を受ける理由を問われたこ
とが子どもへの疾患の告知のきっかけになることが
多い．また，2001年に佐戸ら4）は口唇口蓋裂患者の
病名告知に関するアンケート調査で，親は病気につ
いて本人に聞かれた時には答えようと考えているこ
と，患者側も受診理由を知りたいと思ったことの
ある患者ほど，自分の病名を聞いたことを肯定的に
認識している傾向があることを示唆した．そして，
知りたいと思った時期に何を望んでいるのか，その
気持ちに添うよう心がけ，病気について知った後の
患者が自身のこととして受け止めて生きていけるか
どうかも考えて伝えることが重要であると述べてい
る．また，2019年に中新ら5）は，保護者が実施して
いる口唇裂・口蓋裂児への病気説明についてインタ
ビュー調査を行っている．95％の保護者は小学校入
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学前に病状の説明を行っていた．保護者は，子ども
が隠さない気持ちになるように最初から話そうと決
め，20名中15名が子どもの写真を用いて説明してい
た．しかし，多くは病名の説明までは行っておらず
今後，患児自身が自分の見た目をどうとらえるか，
他者がどうとらえるか，多因子遺伝であることの影
響などの不安を抱え，保護者はその対応に戸惑って
いる実態が明らかになっている．医療者への要望と
しては，病気を理解するための支援・気持ちを表出
する場の提供・治療病院への円滑な導きがあげられ，
早い段階で病状説明は実施されてはいるが，継続し
て病気説明をする必要があり，医療者はさらに望ま
しい支援環境を整備することが求められていると指
摘している．
　そこで，本研究は今後の支援策を検討する基礎資
料を得るために，口唇裂・口蓋裂の子どもに病気を
伝える時の母親の苦悩と支援の希望を明らかにする
ことを目的とした．
２．方法
２．１　研究デザイン
　質的帰納的研究とした．
２．２　研究参加者
　6歳から15歳の口唇裂・口蓋裂の子どもの母親で，
病気について子どもに伝えることに悩んだ経験があ
り，既に子どもに病気を伝えている方を対象とした．
対象者の募集は，A 大学病院の口唇口蓋裂専門外
来の主治医から紹介を受ける方法により行った．口
頭および書面による説明後に承諾書に署名を得て研
究参加者とした．
２．３　データ収集方法
　研究参加者の属性，子どもに病気を伝える時の苦
悩，病気を伝えることに至ったきっかけと年齢，子
どもへ病気を伝えるための支援の希望の４点につい
てインタビューガイドに基づき半構成面接を実施し
た．インタビューは研究参加者の都合の良い日時に，
プライバシーの確保ができる個室で実施した．イン
タビューの内容は，許可を得た後に IC レコーダー
に録音した．
　データ収集期間は2018年12月～2019年8月であっ
た．
２．４　用語の操作的定義
　分析上の用語の操作的定義として，「病気を伝え
る」は病状・手術・病名のいずれかまたは全ての説
明のことを意味するとした．
２．５　分析方法
　インタビュー内容は逐語録を作成し，谷津6）の内
容分析の手法を用いて意味のある文節ごとに区切り
生コードとした．その内容に忠実な名前をつけ洗い
出しコードとした．洗い出しコードを分類，整理し
類似性を考慮しながら統合して，それらのコードに
共通して見出される意味を表す名前をつけまとめ上
げコードとした．まとめ上げコードを更に類似性を
考慮しながら統合しカテゴリーとした．真実性の確
保は，小児看護および質的研究に精通している研究
者のスーパーバイズを受け分析を行った．
２．６　倫理的配慮
　母親へ悩んだ経験を話してもらうことから，子ど
もと母親の状況を理解している対象者の子どもの主
治医からの紹介を受ける方法を選択した．しかし，
主治医には研究参加の有無を知らせないことを説明
し，研究参加者の自由意思を尊重できる体制をとっ
た．また，調査のどの段階でも理由を追及される事
なく同意撤回が可能であること，さらにそれによっ
て不利益を受けることがないこと，調査内容や分析
内容の記録の際，固有名詞のデータは，記号化して
個人が特定されないように扱い，鍵のかかるところ
に保管することを十分に説明し，研究参加者の人権
の尊重に努めた．また，本研究は川崎医療福祉大学
倫理委員会（承認番号18－053）および川崎医科大学・
同附属病院倫理委員会の承認（承認番号3298）の承
認を得て実施した．
３．結果
３. １　研究参加者の背景（表1）
　対象となった母親は11名で平均年齢40.3±5.6歳で
あった．口唇裂・口蓋裂のある子どもの平均年齢は
9.8±2.1歳，男児8名，女児3名，2～5回の手術を経
験していた．子どもの通院頻度は1年に2回が6名，1
年に1回が5名であった．
３. ２　子どもに病気を伝える時の母親の苦悩
　40の洗い出しコード，13のまとめ上げコード，5
つのカテゴリーが抽出された．以下，カテゴリーは
【　】，まとめ上げコードは≪　≫，洗い出しコー
ドは＜　＞とする．生コードは「　」，生コード内
での発言は『　』，内容の理解が難しいと思われる
部分は（　）で補足した．抽出されたカテゴリー
は，【子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶ】【病気
を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した】【子ど
もへ病気を伝えるための心の準備ができない】【伝
える必要性の判断の狭間で悩んだ】【いじめに対応
できる説明に苦慮した】であった（表2）．導き出さ
れた各カテゴリーとそれを構成するまとめ上げコー
ド，洗い出しコードについて記述する．
３.２.１　【子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶ】
　母親は，≪テレビに映る同疾患の子どもを見て否
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表２　子どもに病気を伝える時の母親の苦悩
表１　研究参加者の背景
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定的な反応を示す我が子に説明は無理だと思った≫
≪出生時の写真を見せることで子どもがショックを
受けるのではないかと悩んだ≫といった映像や写真
を実際に子どもが見た際の衝撃を想像して悩んでい
た．また，＜病気を伝えることで手術を受けるの
を嫌がるのではないか＞といった≪病気を伝えるこ
とで子どもに否定的反応があるかもしれないと悩ん
だ≫や＜人と違うことを伝えることで見た目で子ど
もが自分は違うと受け止めてしまうことに悩んだ＞
といった≪人と違うことを伝えることで子どもが否
定的に捉るのではないかと悩んだ≫という語りが
あった．
３. ２. ２　【病気を伝える方法，時期，きっかけに
苦慮した】
　母親は，「子どもから『なんで（傷が）あるのか』
と聞かれたらどう答えようかな」と≪病気を伝える
方法がわからず悩んだ≫といった病気を伝える方法
に対する苦悩や，「いつかは説明しないといけない
とずっとは思っていたので，いつがいいか（と悩ん
でいた）」と≪病気を伝える時期に悩んだ≫といっ
た時期の選定への苦悩があった．また，＜子どもに
よって個人差があるのでいつが言うタイミングなの
だろうかと悩んだ＞といった≪病気を伝えるきっか
けに悩んだ≫という苦悩があった．
３. ２. ３　【子どもへ病気を伝えるための心の準備
ができない】
　出産後より母親は，「妊娠中何したんじゃろか思
う．色々考えてしまう．結局母親の責任みたいな感
じになりますよね．どんな子が生まれても母親がっ
てことになりますよね」といった≪再び自責の念に
苦しんだ≫といった苦悩を抱いていた．そんな中で，
≪つらい経験を肯定的に変化させようと葛藤した≫
≪母親自身の心の準備ができていない中で子どもへ
病気を伝えることに悩んだ≫といった苦悩を抱えな
がらも子どもへの病気の説明を行っていた．
３. ２. ４　【伝える必要性の判断の狭間で悩んだ】
　母親は，≪手術で生じる不自由さを事前に伝える
べきか悩んだ≫という手術より前もって子どもへ病
気を伝える必要性があるのかの判断に苦悩を抱えて
いた．また，＜見た目にはわからないのであえて言
う必要はないのではないか＞という≪見た目にはわ
からないので隠しきれるものであれば隠したいと葛
藤した≫という，病気を伝えるべきか伝えないでお
くべきかという判断の狭間で苦悩を抱えていた．
３. ２. ５　【いじめに対応できる説明に苦慮した】
　母親は，「それ（口唇裂）が原因でいじめられる
こともあるかもしれないというところで，きちんと
話をしておかないと，受け止められなかったときに
困るかなと（考えた）」と≪いじめに対応するため
の説明に悩んだ≫という語りがあった．
３. ３　病気を伝えたきっかけと年齢
　対象者が病気を伝えたきっかけは，外鼻修正術を
受けることで説明が必要になったからが最も多く5
名で，次いで本人からの問いかけが2件であった（表
3）．
　病気を伝えた子どもの年齢は， 6歳が6名で最も多
かった．最も低年齢だったのは，3歳であった（表4）． 
３. ４　母親が子どもへ病気を伝えるための支援の
希望
　26の洗い出しコード，11のまとめ上げコード，5
つのカテゴリーが抽出された．抽出されたカテゴ
リーは ,【子どもへ病気を伝えるための情報の提示】
【医療者から子どもへの病気説明】【親同士の交流
の場の設定】【看護相談窓口の設置】【遺伝について
の相談窓口の紹介】であった（表5）．導き出された
各カテゴリーとそれを構成するまとめ上げコードに
ついて記述する．
３. ４. １　【子どもへの病気を伝えるための情報の
提示】
　母親は，＜他の母親がどのような説明をしたのか，
子どもの反応はどうだったかの情報がほしい＞や，
＜みんながいつぐらいにどこまで話すのかの情報が
ほしい＞＜どのくらいの年齢になれば病気を受け入
れることができるのかの情報がほしい＞といった
≪他の母親が子どもに病気を伝えた時期と内容，子
どもの反応の情報がほしい≫といった情報の提示を
表３　病気を伝えたきっかけ 表４　病気を伝えた年齢
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求めていた．また，≪子どもが病気について読んで
わかる絵本がほしい≫といった子どもへ手渡して病
気のことを自身で知ることができる絵本の紹介や，
≪母親が説明の際に利用できるツールがほしい≫と
いった希望があった．
３. ４. ２　【医療者から子どもへの病気説明】
　母親は，＜大きい子には子どもに病気の説明をし
てほしい＞＜子どもを交えた病気の説明をしてほし
い＞といった病気の説明を親だけに話すのではな
く，≪医療者からも子どもへ直接病気の説明をして
ほしい≫という希望があった．また，≪子どもが安
心して手術を受けられるように安心感を与える声掛
けをしてほしい≫といった要望も聞かれた．
３. ４. ３　【親同士の交流の場の設定】
　母親は，≪専門外来での母親同士の情報交換がし
たい≫≪同じ病気をもつ母親同士のつながりがほし
い≫≪親の会に気軽に参加したい≫といった親同士
の交流を希望していた．
３. ４. ４　【看護相談窓口の設置】
　母親は，＜子どもが中高生になって親に言えない
ことを相談できる環境がほしい＞といった≪思春期
の子どもの悩みに対応できる相談窓口がほしい≫と
いう希望があった．同時に，＜外来受診回数が減っ
た時に，成長と共に生じる悩みを誰にどこまで相談
していいか知りたい＞といった≪母親が誰にどこま
で相談していいのか知りたい≫といった自らが看護
師に相談できる窓口も希望していた．
３. ４. ５　【遺伝についての相談窓口の紹介】
　母親は，＜子どもにも遺伝についての話をしてほ
しい＞や＜結婚出産時に子どもが相談できる環境が
ほしい＞といった≪遺伝についての話を相談できる
環境がほしい≫という，具体的に結婚や妊娠，出産
表５　母親が子どもへ病気を伝えるための支援の希望
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に伴う遺伝的問題についての相談できる窓口の紹介
を求めていた．
４．考察
４. １　子どもに病気を伝える時の母親の苦悩
　母親は子どもに病気を伝えることで，子どもから
否定的な反応が返ってくることを想像して躊躇して
いた．自らの出産の体験においての自己否定的反応
と重ね合わせ，子どもも同じような反応をするので
はないかと考えている傾向にあった．ラザルスらは，
子どもだからといって不安や嫌なことに遭遇した時
にダメージを受けるだけではない．何も対処する能
力がないわけではなく，子どもなりの対処をしてい
る7）と示している．即ち，母親はその子どもの対処
する能力を信じて見守り，必要な援助を差し伸べる
必要性がある．しかしながら，母親は出産後に抱い
た自責の念を子どもに病気を伝える必要性を考えた
時に，再び思い出し苦しめられている．その自責の
念から子どもに病気を伝えることを難しくしてい
た．以前より口唇裂・口蓋裂の子どもの母親が自責
の念を抱くことは知られている8）が，子どもが徐々
に成長していく中でも自責の念に苛まれながら子ど
もへ病気を伝えるという行動を起こしていた．母親
の自責の念が深ければ深いほど，母親は子どもと自
分を一体化して考える傾向がある．様々なライフイ
ベントが母親の受容過程に影響を与え9），そのライ
フイベントが起こる度に母親は「ショック」「否認」
「悲しみ，怒りおよび不安」の否定的感情に引き戻
されていく．医療者は，母親が抱く揺れ動く感情を
否定せずに寄り添う必要性がある．そして，母親が
抱く自責の念に対して出産直後から継続して子ども
が口唇裂・口蓋裂であったことは母親の責任ではな
いことを科学的根拠に基づいて繰り返し伝えていく
必要性があると考える．そのためには，継続した受
容支援が必要である．また、様々なライフイベント
に対応できるような支援が必要であり，看護師はそ
の役割を担うべきである．
　2014年から5年の年月をかけて小児看護の専門家
により，オレムのセルフケア理論を基盤としたこど
もセルフケア理論が構築された．その中で，片田は
「こどもを人格を持ったひとりの人間であると意識
することは，その人の持てるセルフケア能力を認め，
それを実施しようとする力を信じることにつなが
る10）．」と述べている．周囲の大人は子どもの持つ
力に気付き，引き出すことが重要であり，子どもの
セルフケア能力を信じるように転換していくことが
必要である．口唇裂・口蓋裂の治療期間は出生後よ
り18歳までと長く，その中で子どもは成長発達を遂
げる．医療者は母親のもつ「自責の念」という思い
を受け止めながらも，子どものセルフケア能力を最
大限に発揮できるように母親と子どもそれぞれに向
き合い，調整していかなければならない．そのため
には，子ども自身が自分に起こっている事実を知る
ことが第一歩といえる．子どもの最も身近にいる母
親がまずは子どもに病気を伝える必要性を理解し，
子どもに病気を伝えようとすることが必要である．
その先に子どもへ病気を伝えるという行動がある．
母親がその段階まで変化できるように，看護師は子
どものセルフケア能力を信じて強い意志をもってか
かわっていくことが重要である．
４. ２　母親が子どもへ病気を伝えるための支援の
希望
　口唇裂・口蓋裂の子どもを取り巻く医療的支援の
中で，出生前診断への心のケア11,12）からその後の治
療に至るまでのチーム医療13,14）については提唱され
ている．しかし，成人に至るまでの継続的な看護の
中では子ども自身が病気を知るための支援が充分に
行えているとは言い難い現状5）にある．今後，子ど
も自身が病気を知るための具体的支援策を考えてい
く必要があることが示唆された．「子どもに病気を
伝えるための支援プログラム（仮題）」作成に向け
ての取り組みが喫緊の課題である．
　支援の具体的時期については，母親が子どもへ病
気を伝えた時期は6歳が最も多いことからも就学前
までに準備が必要である．また，最も低年齢であっ
たのは3歳であったことから母親は比較的早期から
子どもへ病気を伝えるための準備をしておく必要
性があると考える．しかし，佐戸らの「受診理由を
知りたいと思ったことのある患者ほど，自分の病名
を聞いたことを肯定的に認識している4）」という調
査結果からもわかるように，子ども自身が知りたい
と思うタイミングが重要である．いつやってくるか
わからないそのタイミングを逃すことなく備える必
要性があり，遅くとも3歳くらいには子どもへ病気
を伝えるための準備を開始しておかなくてはならな
い．支援プログラムでは，母親の【子どもへ病気を
伝えるための心の準備ができておらず悩んだ】とい
う苦悩への支援のため，まずは母親が子どもへ病気
を伝えるための心の準備ができるように，子どもが
病気を知ることのメリットを伝えて母親自身の気持
ちの変換を図ることが必要であると考える．
　母親は，看護相談窓口の設置や遺伝についての相
談窓口の紹介を求めている．遺伝については，口唇
裂・口蓋裂の親が家系内で唯一の罹患者の場合の経
験的再発率は口唇裂（口蓋裂合併を含む）では2.33%
である．一般の発生頻度の0.16％と比べると跳ね上
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がる15）ため，遺伝に関する正確な情報提供が必要で
あるといえる．遺伝についての相談窓口として遺伝
カウンセリングがある．口唇裂・口蓋裂の子どもを
育てる家族にとって様々なライフイベントで遺伝の
悩みが出現する可能性があるため，医療者は子ども
が口唇裂・口蓋裂であるとわかった時点から情報提
供をしておく必要性がある．
　また，母親は親同士の交流の場の設定を求めてい
た．ピアサポートの有効性16）は以前より言われてお
り，交流の場を設定できるシステム作りが必要であ
る．今回の調査において，親同士の交流の場として
同じ病気の子どもたちが集まる外来，個別的につな
がりがほしい，親の会への参加といった交流の場の
設定の希望があった．親の会への入会に抵抗がある
場合や県外からの受診といった場合があるため，ピ
アサポートの希望がある場合は親の会を紹介するだ
けでなく，親同士を紹介できるシステムを作る必要
性がある．
　そして，母親は子どもへ病気を伝えるための情報
の提示として，子どもへの説明用の絵本の紹介，病
気のことを説明できるツールといった具体的な情報
を求めていた．病気の説明のための絵本や冊子が
発売されており，それらのツールを子どもの発達段
階に応じて母親が活用できるように紹介することは
必要である．ただし，病気の説明のための絵本は低
年齢の子どもが一人で読んで理解することが難しい
内容であるものが多い17,18）．低年齢のうちは簡単な
説明から，年齢を重ねるごとに難しい内容までを説
明する必要がある．発達段階別に子どもが理解でき
るように病気の発生機序や治療経過について示し
たリーフレットを準備する必要がある．子供の成長
と共にそのリーフレットが増えていくことで冊子と
なり，母親が繰り返し子どもへ病気を伝えるための
ツールとなると考える．その中に，子ども自身の出
生時の写真や母親の出産時の気持ちや手術の思い出
を示したものを入れることで，更に個別的な説明
ツールとなると考える．支援プログラムでは，その
リーフレットの中から対象の子どもの発達段階と母
親のニーズに合わせたものを看護師が母親と共に選
択していく．リーフレットを提示するだけでなく，
子どもへどのように説明するのかを母親と共に模索
する．また，本研究から得られた母親が求めている
情報として，他の母親が子どもに病気を伝えた時期
と内容，子どもの反応の情報，看護相談窓口，遺伝
についての相談窓口の紹介，ピアサポートの紹介が
あるため，母親の求めに応じてこれらの情報も提供
することで，より母親の希望に沿った支援プログラ
ムになると考えている．
５．結論
　口唇裂・口蓋裂の子どもの母親が子どもへ病気を
伝える際の苦悩と支援の希望について11名の母親に
半構成面接によるインタビュー調査を実施した．母
親は，【子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶ】【病
気を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した】【子
どもへ病気を伝えるための心の準備ができない】【伝
える必要性の判断の狭間で悩んだ】【いじめに対応
できる説明に苦慮した】という苦悩を抱えているこ
とがわかった．支援の希望として，【子どもへの病
気を伝えるための情報の提示】【医療者から子ども
への病気説明】【親同士の交流の場の設定】【看護相
談窓口の設置】【遺伝についての相談窓口の紹介】
が聞かれた．今後は，苦悩を乗り越えるための方策
を考え，支援の希望と合わせて具体的支援策として
実践していく必要がある．
６．研究の限界と今後の課題
　今後，調査施設での介入実践を考えており，その
ためには施設内での現状把握とともに現在の環境と
含めて介入方法を検討する必要がある．そのため，
本研究では1施設のみの調査を行った．今後，他施
設での介入実践を考慮する場合は，それぞれの施設
での母親のニーズを把握する必要があると考える．
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Abstract
　We had an interview with mothers who have children suffering from the diseases of cleft lip and/or plate for the 
purpose of using it for planning future assistance measures by hearing their suffering and hope for support when 
they convey the disease to their children and analyzed it. As results, we found that the mothers are worried about 
five problems. Mothers were troubled about [imaging the children’s negative reaction] [not knowing how and when 
to tell the children about their disease] [mental preparation in telling the children their disease] [whether or not it 
is necessary to tell it] and [considering the explanation which can deal with bullying]. Also, the support mothers are 
hoping for is [the presentation of the information to tell their children about their disease] [explanation about children 
from the medical staff] [places where they can communicate with others] [establishment of a nursing consultation 
desk] and [introduction of a consultation desk on genetics]. It is necessary for the medical staff to support the 
mothers by making use of this interview.
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